Comisión de Versión Taquigráfica N* 322 de 
Derechos Humanos 2010 


S/C 


ASOCIACIÓN NO GUBERNAMENTAL 
"GRUPO DE LA ESPERANZA" 


Versión taquigráfica de la reunión realizada 
el día 17 de noviembre de 2010 


(Sin corregir) 


PRESIDE: Señora Representante Daniela Payssé. 
MIEMBROS: — Señores Representantes Gustavo Fernández, Gonzalo Novales y Esteban Pérez. 


DELEGADO 
DE SECTOR: Señor Representante Andrés Abt. 


INVITADOS: Asociación no Gubernamental "Grupo de la Esperanza" señoras María Raquel Amado 
Presedo, Presidenta; Marta María Balbi Bonavia, Vicepresidenta y Susanne Mónica Rein 
Freese, acompañadas del doctor José Otonelli Castella, asesor legal. 


SEÑORA PRESIDENTA.- La Comisión de Derechos Humanos tiene mucho gusto en recibir a una 
delegación del Grupo de la Esperanza, integrada por su Presidenta, señora María Raquel Amado; su 
Vicepresidenta, señora María Balbi; la señora Susanne Rein, y el doctor Francisco Ottonelli, asesor 
legal y viejo conocido de esta Casa. 


(Ingresa a Sala una delegación del Grupo de la Esperanza) 


SEÑORA BALBI.- En representación del Grupo de la Esperanza agradecemos el interés demostrado 
por el tema que nos preocupa al recibirnos en su seno. 


El Grupo de la Esperanza es de mutua ayuda y está integrado por familiares de esquizofrénicos. Tiene 
personería jurídica, cuenta con veinticuatro años de existencia y recibe a todo aquel familiar, padre, madre, 
hermanos, abuelos, tíos, que tengan un pariente afectado por tal enfermedad. Es un grupo completamente 
laico, y para integrarse al mismo no importa la religión, la raza, etcétera. 


Queremos considerar los artículos 13 y 17 de la Ley N” 18.651, sobre los que queremos formular algunas 
observaciones. 


El artículo 13 enumera quiénes integrarán la Comisión Nacional Honoraria de la Discapacidad. Entre muchos 
otros integrantes enumera a "un delegado de cada una de las asociaciones de segundo grado de personas con 


discapacidad, que posean personería jurídica vigente o en trámite. Dichas asociaciones deberán estar 
conformadas por personas con discapacidad a excepción de aquellas situaciones en las que las personas no 
tengan la aptitud para ejercer la representación de sus intereses, donde en ese caso podrán ser integradas por 
familiares directos o curador respectivo". 


Nótese que no menciona para nada a las asociaciones de familiares de personas con discapacidad que en el 
caso de los enfermos mentales tienen un rol muy importante. Como acabamos de exponer, en esto nuestro 
grupo tiene una actuación muy destacada. La ley impone una exigencia muy injusta: que la asociación sea de 
segundo grado. Nuestra asociación de familiares no está integrada a otra de segundo grado y además las 
asociaciones de enfermos mentales muy difícilmente llegan a constituir otra de segundo grado. 


Además, no estimamos que sea correcto incluir a asociaciones que tengan personería jurídica en trámite. 


El artículo 17, que organiza las Comisiones Departamentales Honorarias de la Discapacidad nos merece 
similares observaciones. 


SEÑORA AMADO.- En general, los discapacitados no pueden formar grupos para su defensa y, según 
esta ley, la familia queda aparte. Nuestros enfermos, según la ley, pueden ser representados por un 
familiar, pero no se especifica que ellos, por su discapacidad, no pueden valerse por sí mismos. 


Nosotros quisiéramos que hubiera cambios en esos dos artículos para que fuéramos incluidos. Somos el único 
grupo enteramente de familiares que realiza esta tarea. Otras instituciones que trabajan con enfermos 
mentales tienen grupos de familiares, pero son familiares que asisten a la institución. Nuestro grupo es 
exclusivamente para familiares. Nosotros nos vemos excluidos, sobre todo por estos dos artículos. Nos 
gustaría que esto se revea o que haya una aclaración que nos favorezca 


Nosotros lo queremos hacer como grupo. A veces se puede llegar individualmente a ciertos beneficios, pero 
nosotros lo queremos hacer como grupo. Durante veinticuatro años el grupo ha logrado muchas cosas, 
precisamente por ser un grupo, que individualmente no hubiéramos logrado. Por eso pedimos que se haga 
una revisión de esos dos artículos para que el familiar sea incluido como parte principal del servicio. 


SEÑOR OTTONELLI.- Quiero recordar aquí a alguien que trabajó mucho en el Grupo de la 
Esperanza durante años. Me refiero a la señora Ofelia Stajano de Caldeyro Barcia. Ella fue creadora 
del grupo. Ya tiene unos cuantos años, pero igual sigue trabajando en la capacitación de familiares de 
enfermos, sobre todo de esquizofrenia, porque ella tiene un familiar con esa enfermedad. Se ha 
convertido en una experta en el tema, tanto por la capacitación en el país como por la capacitación en 
el exterior. 


Es muy importante que los familiares se capaciten en cómo deben convivir con ese familiar enfermo. Es muy 
importante que se apoyen mutuamente y se capaciten. Eso no es desconocido por la ley ni por las 
convenciones internacionales, las que dan un papel importante a los familiares. La Convención Internacional 
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad dice que las personas con discapacidad deben tener la 
oportunidad de participar activamente en los procesos de adopción de decisiones sobre políticas y programas, 
incluidos los que les afectan directamente. Habla en general de todos los tipos de discapacidad. 


El inciso 3. del artículo 4” establece: "En la elaboración y aplicación de legislación y políticas para hacer 
efectiva la presente Convención, y en otros procesos de adopción de decisiones sobre cuestiones relacionadas 
con las personas con discapacidad, los Estados Partes celebrarán consultas estrechas y colaborarán 
activamente con las personas con discapacidad, incluidos los niños y las niñas con discapacidad, a través de 
las organizaciones que las representan". 


Esto no fue desconocido por la ley. En el artículo 13 la ley integra a catorce o quince delegados de distintos 
organismos públicos y finalmente establece un delegado por cada una de las asociaciones de segundo grado. 
Esa es la parte limitativa. En el artículo también se establece: "(...) a excepción de aquellas situaciones en que 
las personas no tengan la aptitud para ejercer la representación de sus intereses", donde obviamente se está 
refiriendo a los enfermos mentales. Ellos no forman comisiones ni saben defender sus derechos; lo hacen sus 
familiares. 


Es decir que acá se reconoce pero no se establece en forma expresa que tienen derecho a tener un miembro 
que los represente. Esto queda como un reconocimiento, pero en los hechos la ley preceptivamente no dice 
que deban tener una representación. Dice que las Comisiones en ese caso podrán ser integradas por familiares 
directos. 


Esto ya lo planteamos cuando se estaba discutiendo la ley, y de alguna forma se reconoció en este artículo. 
Además, es poco corriente que las asociaciones de discapacitados o de familiares de discapacitados tengan 
organismos de segundo grado; por lo general son de primer grado, es decir, grupos de personas con 
discapacidad que se reúnen para defender directamente sus derechos y forman una asociación, pero no otra 
de segundo grado. Ni qué hablar de los familiares de enfermos mentales que a lo sumo pueden formar, como 
lo han hecho, una asociación como esta. Recuerdo una que funcionaba en Sayago, con la que tuvimos 
oportunidad de trabajar. Una psiquiatra con mucha iniciativa había formado en un centro barrial de salud un 
grupo de familiares de enfermos mentales. 


La idea es buscar una fórmula que dé directo acceso a este grupo de familiares. 
SEÑORA PRESIDENTA.- Me queda claro el planteo, pero no el pedido expreso. 


Quiero saber, en primer lugar, si tuvieron alguna dificultad, debido al texto, para integrar al Grupo de la 
Esperanza a la Comisión Nacional. Me refiero a si se han presentado en el Ministerio de Desarrollo Social, 
donde esta Comisión tiene su sede, a efectos de la integración, y si han tenido dificultades. 


En segundo término, me gustaría saber si la ley ha sido reglamentada. Quizás contenga elementos que 
contemplen vuestro planteo. 


En tercer lugar, quiero saber si han concurrido a alguna otra Comisión del Parlamento. Este proyecto se 
trabajó en la Comisión Especial de Población y Desarrollo, y también tiene que ver con la Comisión de Salud 
Pública y Asistencia Social. 


SEÑORA BALBI.- Desde marzo estuve llamando y me dijeron que la Comisión todavía no se había 
formado y que la ley estaba en manos de la Comisión de Derechos Humanos. 


SEÑOR OTTONELLI.- Evidentemente, no hay ningún ámbito en el que se esté trabajando para la 
conformación de la Comisión. Como decía la señora Presidenta, tendría que haber algún Decreto que 
reglamente la ley. Ese sería un ámbito posible. A su vez, cuando se designen los delegados de esta 
Comisión, se podrá nombrar alguien que represente especialmente a los enfermos mentales. 


Hasta hace pocas semanas yo pertenecía a la Comisión Honoraria contra el Racismo, la Xenofobia y toda otra 
forma de Discriminación. Hace más de tres años me llamaron del Ministerio de Educación y Cultura para 
preguntarme si estaba dispuesto a integrarla en representación de los discapacitados -porque el Presidente de 
la República en ese momento era el doctor Tabaré Vázquez- creía que alguien debía hacerlo. Acepté pero 
ahora renuncié porque tenía conocimiento de que se había formado esta otra Comisión. No tenía sentido que 
yo, que no respondía a ningún grupo integrara algo para lo cual ya se nombró una Comisión específica. Junto 
a los compañeros de esa Comisión tomé la determinación de renunciar para evitar incompatibilidad. 


Reitero que acudimos a esta Comisión del Parlamento porque todo indicaba que era la encargada del tema. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Vamos a trasladar su inquietud a otras Comisiones y al Ministerio de 
Desarrollo social. 


¿Ustedes realizaron el trámite ante el Ministerio? Porque esta Comisión se crea bajo su jurisdicción. Habría 
que saber si ustedes tienen que recorrer ese camino o si, además, hay que realizar otros trámites para alcanzar 
lo que ustedes plantean. 


SEÑORA AMADO.-- Esta es la primera gestión que realizamos. 


SEÑORA PRESIDENTA.- De manera que no se han presentando ante el Ministerio para solicitar ser 
reconocidos en esa Comisión Nacional Honoraria del Discapacitado. Tal vez si hubieran seguido ese 
paso habrían obtenido alguna respuesta institucional o, con la documentación correspondiente del 
Grupo de la Esperanza, hubiese sido suficiente para ser contemplados en el artículo 13. 


Con independencia de lo que deban realizar a los efectos de verificar su duda, la Comisión hará los trámites 
correspondientes para saber en qué está el funcionamiento de esa Comisión Honoraria. 


SEÑORA REIN.- Un concepto que quiero aclarar es que no se trata de una duda sino que, 
concretamente, no estamos contemplados en el funcionamiento de esa Comisión porque no somos de 
segundo grado y porque somos una asociación de familiares y no de discapacitados. La discapacidad 
mental, tanto psíquica como intelectual, tiene la característica de que la persona no se puede defender 
por sí sola. 


En definitiva, no está contemplada la participación de nuestra asociación. Tampoco dijimos demasiado sobre 
la trayectoria del Grupo de la Esperanza. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Recibimos su inquietud y nos mantendremos en contacto. 
(Se retira de sala la delegación del Grupo de la Esperanza) 


(Se suspende la toma de la versión taquigráfica) 


(Se retoma la versión taquigráfica) 


Habida cuenta que nuestra próxima sesión ordinaria será en diciembre -mes en el que recordamos la 
Declaración Universal de los Derechos Humanos- y, seguramente, realizaremos actividades vinculadas al 
tema, debemos resolver el camino a seguir respecto a los planteos recibidos. 


Se va a votar si se envía la versión taquigráfica del planteo realizado por la señora María Luisa Silva, de la 
Comunidad Bahá'í del Uruguay al Ministerio de Relaciones Exteriores. 


(Se vota) 
———C uatro por la afirmativa: AFIRMATIVA. Unanimidad. 


Se va a votar si se envía la versión taquigráfica del planteo realizado por el Grupo de la Esperanza a la 
Comisión de Población y Desarrollo, a la Comisión de Salud y Asistencia Social y a sus correspondientes en 
el Senado, y al Ministerio de Desarrollo Social. 


(Se vota) 


Cuatro por la afirmativa: AFIRMATIVA. Unanimidad. 


Por último, quiero recordarles que el 9 de diciembre, de 9 a 14 horas, se va a llevar a cabo en el Pasaje Acuña 
de Figueroa la Audiencia Pública sobre Derechos Humanos, de la Comisión de Ciudadanía y Derechos 
Humanos del Parlamento del MERCOSUR. Se realiza todos los años en los países que integran el 
MERCOSUR y en esta fecha le toca a nuestro país. Lo planteo a los efectos de que se jerarquice ese ámbito 
no solo con nuestra presencia sino tratando de que realmente sea una audiencia pública y no quede entre 
cuatro paredes de una sala del Parlamento. Queremos que se interprete como país, que las Audiencias 
Públicas deben ser tales y, por lo tanto, que se invite a participar en ellas. Habrá intervenciones desde lo 
institucional porque el Estado uruguayo debe dar cuentas de lo que ha hecho desde el año pasado, pero 
también se abre a la sociedad civil para que pueda manifestar lo que considera oportuno. 


Les pido que lo agenden porque su presencia será importante. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Nosotros queremos contar con la Sala Acuña de Figueroa de 9 a 17 horas, 
pero quiero recalcar que de 9 a 14 horas haremos una actividad sin corte, porque tenemos la 


experiencia que en los demás países, cuando se corta, se disuelve. 


SEÑOR PÉREZ.- Quiero dejar constancia de que el 10 de diciembre, en Pan de Azúcar, se realizará la 
Mesa para la Paz. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Me hago eco del planteo que ha hecho el señor Diputado Pérez. El 10 de 
diciembre, en Pan de Azúcar, se va a instalar la Mesa para la Paz y el Director de Derechos Humanos 
del Ministerio de Educación y Cultura ha extendido una invitación a los integrantes de esta Comisión, 
para que podamos estar presentes junto con autoridades extranjeras vinculadas a organismos de 
derechos humanos. Quiero recordar que el Representante Regional del Alto Comisionado de las 
Naciones Unidas por los Derechos Humanos, Amérigo Incalcaterra, estará presente. 


En consecuencia, sería bueno que los integrantes de esta Comisión pudiéramos participar de esa actividad, 
por lo cual no solo la estoy colectivizando, sino solicitando asistencia para poder concurrir a Pan de Azúcar 
en el horario en que se llevará a cabo. 


Se levanta la reunión. 


Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


